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Abstrakt

Syftet med dennallitteraturstudie var att beskriva ménniskors upplevelse av att
leva med stomi. Personernai denna studie hade urostomi, ileostomi och/eller
colostomi. Sexton vetenskapliga artiklar granskades med kvalitativ
innehdllsanalys. | litteraturstudien framkom olika aspekter om manniskors
upplevelse som resulterade i fyra kategorier: Att fa en forandrad kroppsbild och
relation till andra ménniskor, att kénna depression eller frihet, att begrénsa sitt liv
och levamed risk for lackage, att drabbas av komplikationer och tvingas till
andrade matvanor. Resultatet visade att den forandrade kroppsbilden var en svar
situation for manga och kunde ledatill en forandring i de intima relationerna.
Aven andra relationer paverkades och personerna pdpekade vikten av hjélp och
stéd. Vidare framkom att personerna antingen kande depression och oréttvisa eller
sa anpassade de sig till livet med stomi. Andra manniskor kande en frihet med
stomin. Manga personer begransadesi sitt dagliga liv, ofta beroende pa |ackage,
lukt och ljud fran stomin. Flera personer drabbades av komplikationer till stomin,
en av dessa komplikationer var bland annat huduppluckring. Andra
komplikationer kunde vara diarré eller forstoppning, detta orsakades av viss kost.
Personerna var darfor tvungna att &ndra sina matvanor.

Nyckelord: Att levamed stomi, upplevelse, kvalitativ innehdllsanalys, ileo- colo-
och urostomi.



Héalsa ar ett centralt begrepp inom omvardnadsdisciplinen. Att inhamta kunskap om vilka
faktorer som har betydelse for att uppleva hélsa, samt att forklara, beskriva och forutsaga vad
hal sobegreppet innebar &r darfor av yttersta vikt. Omvardnaden utvecklas genom att skapa
och upprétthalla begrepp som stodjer hdlsa (Jones & Meleis, 1993).

Héal sa och sjukdom paverkar manniskans existens och uppkommer i olika grad periodvisi
livet. Halsa och siukdom kan inte delas upp i tva olika kategorier darfor att de samverkar med
varandra, de utgér en helhet. Varje méanniska har egna resurser for att skapa och uppleva hésa
(Lindsey, 1996). Allvarlig ukdom upplevs ofta som en livskris, den forandrar ofta personens
mal, véarden och prioriteringar om vad som &r viktigt i livet, aven relationer med andra
forandras. Personer som upplever hdlsai sjukdom beréttar att de har funnit en mening i
gukdomen. De k&nner sig ndrmare sin familj och k&nner en inre frid, samt en djupare mening
med livet, genom sjukdomsupplevel sen. Detta har gett en personlig utveckling, och en djupare
kunskap om sig sjélv och andra. Halsa eller personlig utveckling uppnas genom att reflektera
over sig §dv, bli medveten om sina mdjligheter, och hitta en mening med tillstandet. Det &r
viktigt att man soker efter vilkafaktorer som beframjar hdlsai sjukdom (Diemert-Moch,
1989).

Enindivid som &r frisk tar kroppsfunktionen for given och tror att det alltid kommer att vara
sa. Det &r forst nar sjukdom uppstér som manniskan blir medveten om den kroppsliga
funktionen. Det som tidigare fungerat utan problem kan upplevas som svarighet vid sjukdom.
Manga delar av individens liv forandras och sjavkansan kan forloras. Kroppen kan bade
kannas och se annorlunda ut vid sukdom. Att mista den friska kroppen upplevs inte bara som
en forandring utan & ocksa overvadigande (Madjar, 1997, s. 55-61). Manga méanniskor
upplever att sukdomen &r en fiende och fokuserar sig pa att bli av med den istéllet for att
acceptera den och lara sig att leva med den (Diemert-Moch, 1989).

Att levamed kronisk sjukdom innebér att livet forandras pa ett dramatiskt sétt. Det &r
stressfulla férandringar, som kan utgéras av smérta, en férandrad kroppsbild, och livsstil.
Aven upplevelser av att misslyckas med att klaraav sin sociaaroll och deltai det socialalivet
kan vara stressfullt. Dessa manniskor kanner sig ofta socialt isolerade och upplever ofta att de
&r en borda for omgivningen. En ny sjavbild méste terskapas (Ohman, Soderberg &



Lundman, 2003). For att manniskor med kroniska s ukdomar ska ké&nna sig gévstandiga fann
Lindsey (1997) i sin studie att deltagarna behtvde ta kontroll 6ver sin sukdom och fa
kunskap om sitt kroniskatillstand. De ville haen aktiv roll i sin egen omvardnad.

Morbus Crohn och Ulcerds Colit tillhor gruppen kroniska inflammatoriska tarmsjukdomar.
Personerna med dessa sjukdomar har &erkommande perioder av magsmartor och diarré.
Symtomen paverkar bade personens livsstil och livskvalité. Osakerheten om nér diarréerna
uppstar foder kanslor av oro och depression. Denna psykol ogiska stress orsakar en okning av
gukdomsaktiviteten. Personer med inflammatoriska tarmsjukdomar upplever en bristande
kontroll, speciellt géllande den kroppsliga funktionen (Dudley-Brown, 2002). Kirurgi i form
av en ileostomi, innebér att tjocktarmen tas bort, och tunntarmen uppléggs pa buken.
Operationen gors vid ulcerds colit, och utfors i behandlande syfte, eller for att forebygga
komplikationer. Stomioperationen kan aven goras akut, beroende av exempelvis toxisk
dilation av tarmen, dér risk finns for perforation (Nicholls, 2002). Aven vid Crohn sukdom
opereras en ileostomi for att forebygga komplikationer eller i behandlande syfte (Poggioli,
Pierangeli, Laureti & Ugolini, 2002).

Att fa veta att den sjukdom man har & cancer & en traumatisk héndelse. De personer som
drabbats beskriver kénslor av radsla och chock dver beskedet. Cancerbehandling sker genom
bortoperation av den vaxande tumoren, och/eller med stralbehandling/kemisk cytostatika
behandling. Personer som lever med cancer och behandlas for detta, kan uppleva
humorsvangningar, nedstdmdhet, irritation, och nedsatt matlust (Wilson, Pateman, Beaver &
Luker, 2002).

Lidstone, et al. (2003) fann att trotthet och svaghet var ett vanligt problem for personerna med
cancer. Dessa personer upplevde aven oro och radslainfor framtiden. De kénde att de hade
minskade majligheter att gora saker de vanligtvis brukade gora. Smérta, depression, och

torrhet i munnen var ocksa vanligt enligt personerna som deltog i studien.

Cancer i tjocktarm och &ndtarm kan ledatill permanenta stomier (Keswani et al. 2002).
Tjocktarmscancer kan &ven ledatill en stomioperation med uppléggning av tarmen pa buken,
med majlighet att nedldgga och sténga stomin senare. Vid en colostomioperation opereras den
del av tjocktarmen som ar angripen av en tumor bort, och en bit av tjocktarmen upplégges pa
buken (Ky, Sung & Milsom, 1999). Vid invasiv urinblasecancer opereras urinblasan bort och



en urostomi konstrueras och kopplas direkt till urinledaren (Pashos, Botteman, Laskin &
Redadlli, 2002).

Akut stopp i tarmen kan uppkomma av en tumér, mekanisk ileus. Tumoren opereras bort akut
och man lagger upp en stomi (Wong, Cheong, & Wong, 2002). Paralytisk ileus beroende pa
inflammation i tunn- och tjocktarm dar nekros uppstar, ar ett allvarligt och ganska vanligt
tillstand hos prematura barn. Om nekrosen &r utspridd opereras den utsatta tarmdelen bort och

en stomi anléggs (Coit, 1999).

Barn med ryggmargsbrack har ofta problem med avforings- och urininkontinens och/eller
problem med forstoppning. Dessa problem kvarstar upp i vuxen alder. Forédldrar till dessa
barn upplevde att barnen var mer stressade av inkontinensen an av det motoriska
funktionshindret. Barnen fick psykosociala problem och brist pa sjavtillit. En appendicostomi
kan underl&tta problemen med inkontinens (Aknsnes et al. 2002).

Att levamed kronisk 5ukdom innebér stora forandringar och konsekvenser i det dagligalivet,
bade for den sjuke och dennes anhoriga (Soderberg, Lundman & Norberg, 1999). Kunskaper
om psykosociala problem finns &en om personer med inkontinens pa grund av
ryggmargsbrack (Aknsnes et al. 2002).

Metod

Litteratursokning

Studien baserades painternationella vetenskapliga artiklar. Databaserna Cinahl, Academic
search Elite, Pub Med, och Psykinfo anvandes. De sokord som utnyttjades var; stomas,
urostomy, ileostomy, colostomy, living with, experience of, coping with och feelings of.
Artalen var mellan 1995-2003. Antalet funna artiklar var 45, av dessavar det 26 som
motsvarade syftet. Vidare soktes artiklar pareferenser i de funna artiklarna. Vilket resulterade
i ytterligare 18 artiklar. Av totalt 63 artiklar kunde sexton stycken anvandas mellan artalen
1990-2003.

Analys
Studien utgjordes av en kvalitativ beskrivning. Syftet med analysen var att fa ett detaljerat
resultat. Kvalitativ innehdllsanalys &r en funktionell analys av verbala och visuella data, som



gynnsamt sammanfattar informationen och innehdllet i erhdllen data. Denna metod utgors av,
datainsamling, analys och en aterpresenterande teknik. Textanalysen utgors av en standig
tillbakagang till syftet. Denna metod bor véljas, nar det & Onskvart att beskriva upplevel ser
(Sandelowski, 2000). Analysen gjordes genom en manifest innehdllsanalys, vilket innebér en
liten eller ingen tolkning av materialet, endast en beskrivning av det som faktiskt sags gors.
Detta kan jamfdoras med den latentainnehallsanalysen, dér forskaren tolkar materialet och
forsoker forsta underliggande meningar i texten (Downe-Wamboldt, 1992). Under analysen
plockades ord och meningar ut, som var centrala fér fenomenet, och ordnades enligt bestamda
regler (Catanzaro, 1988). Burnard (1991) redogdr for en metod déar analysen sker stegvis.

Metoden anvands for att kategorisera och koda de textenheter som framkommer.

Analysen borjade med att de vetenskapliga artiklarna lastes igenom ett antal ganger. Detta for
att bli insatt och fordjupasig i materiaet. Déarefter markerades memos om vad olika avsnitt
handlade om, och texterna | astes dterigen. Olika textenheter som motsvarade syftet togs ut och
kondenserades. | nasta steg kodades de kondenserade textenheterna. De texter som hérde ihop
sammanfordes och fick arbetsnamn.

Dérefter ssmmanfdrdes ytterligare grupper som liknade varandra, vilket gav en reducering av
antalet grupper. Nésta steg utgjordes av en atergang till de forsta kodningarna och de
jamférdes med de nya grupperna for att se om de hamnade under samma ramar. Genom att
hela tiden gatillbaka och jamfdra kategorierna med det ursprungliga materialet validerades
kategorierna. Aven handledaren kontrollerade att kategorierna stamde for att sakra validiteten.
Efter den sistajamférel sen med ursprungsmaterialet sa dterstod fyra slutliga kategorier. Dessa
jamfordes med texten i helhet.

Tabell 1 Oversikt 6ver artiklar ingdende i analysen (n=16)

Forfattare, &r Typ av studie Del- Metod Huvudfynd
tagare
Benjamin (2002) Fallstudie 1 Kvalitativ beskrivning  Information,
Ileo- av ett fall uppmuntran, lérasig
stomi stomiskotsel. Att fa
stod
Comb (2003) Kvalitativ/ 1 En kvalitativ Begrénsat sexudliv,
fallstudie Colo- beskrivning av en anpassinings svarighet
stomi. kvinnasom lever med  och oro
en colostomi
Craven & Kvalitativ 27 Bandinspelade Anpassa sig, kunna
Etchells, (1998)  kvantitativ Ileo- intervjuer, en arbeta, kdnna frihet
Colo- kombination av lackage
uro- kvantitativa och

stomi kvalitativa data



Daniels, Beynon
& Carr, (1999)

Deeny & McCrea Kvalitativ studie

(1991)

Kvantitativ

baserad pa idéer
fran grounded
theory

15
lleo-
stomi

Ileo-
Colo-

stomi.

insamlades, som
analyserades genom
content analys

Intervjuformul &r

Ostrukturerade
intervjuer, dér man vid
analysen fann teman
och kategorier som
uppstod ur de
nedskrivnaintervjuerna

Ingen forandring |
livet, forandringar i
sexlivet

Oro. Sexuella problem,
impotens,
konsidentitetsproblem,
forandrad kroppshild,
dolja stomin, behov av
information och att tala
med andra. Att
sjukskoterskan var till
hjalp. Skotsel av
stomin




Tabell 1(forts) Oversikt éver artiklar ingéende i analysen (n=16)

Forfattare, & Typ av studie Del- Metod Huvudfynd
tagare
Huis, Kumar & Kvalitativ 3fal, En kvalitativ Lackage, forandrat
Stones (1998) Fallstudie 5del beskrivning av 3 sexualliv. begransa sig
tagare  stycken fallstudier socialt, anpassa klader
uUro-
colo-
ileo-
stomi
Jenks,. Morin, &  Kvantitativ 64 Intervju skalor som Oro, anpassning,
Tomaselli (1997) Uro- redovisas kvantitativt ~ problem med klader
colo-
ileo-
stomi
Kelly (1991) Kvalitativ 45 Intervjuer Anpassasig och
Ileo- acceptera, lackage,
stomi foréndrad diet
stomiskotsel,
komplikationer
Kelly (1992) Kvalitativ 45 Intervjuer som Forandrad sexuallitet,
Ileo- analyserades kvalitativt forandraderel ationer,
stomi och dér vissa kroppsbild. Fungera
kategorier, teman normalt, acceptera och
framkom. anpassa sig. Stomi-
skotsel, oro, depression
Martinsson Kvalitativ/ 55 Intervju, diskussion Ké&nna begransningar,
Johansson & Ek  Kvantitativ Ileo- Statistisk metod. sluta arbeta. Positiv
(1991) stomi och negativ effect pa
sociallivet,
anhorigas reaktioner
Mcvey, Madill & Kvalitativ 8 Semistrukturerade Information och st6d,
Fielding (2001) Uro- intervjuer analyserade  eller brist pa detta, att
colo med grounded theory.  livet forbéttras, oro och
stomi depression
Nugent, Daniels, Kvantitativ 881 Frageformul &r, Stdd, oro, skam, arbete
Stewart, Patankar Colo-
& Johnson, Ileo-
(1999) stomi
Salter (1992) Kvalitativ 7 Intervjuer, Anhérigasroll, Kénna
fenomenologisk analys sig annorlunda,

Ileostom
i

dér den djupaste
innebdrden soks, de
kodades och olika
teman framkom.

forandrad kroppshild,
relationer paverkas




Tabell 1(forts) Oversikt éver artiklar ingéende i analysen (n=16)

Forfattare, & Typ av studie Del- Metod Huvudfynd
tagare
Turnbull, (2001  Kvalitativ/falstu 2 En kvalitativ Forandrad sexuell
die Urostom bekrivning. forméga
i
Wade (1990) Kvantitativ 215 En pilotstudie. Oro, depression,
Colo- Intervjuer sjalvmordsforsok. Att
stomi varandjd. Inget
sexualliv. Fortsatt
sexudliv. Diarré,
trétthet, bloda fran
stomi
Walsh, Grunert,  Kvalitativ 7 En kvalitativ Komplikationer..
Telford & Falstudie lleostom beskrivning Svérighet att skéta
Otterson (1995) i. stomin. Oro
Colosto
mi
Resultat

Analysen resulterade i fyra kategorier (tabell 2). Kategorierna presenterasi texten nedan och

illustreras med citat frén artiklarna.

Tabell 2 Oversikt 6ver kategorier (n=4)

Kategorier

Att fa en forandrad kroppsbild och relation till andra manniskor

Att kénna depression eller frihet

Att begransa sitt liv och levamed risk for lackage

Att drabbas av komplikationer och tvingastill andrade matvanor

Att fa en forandrad kroppsbild och relation till andra manniskor

Manga personer ansdg att kroppens utseende forandrades dramatiskt av stomin, och det var

svart att hantera detta. Tva gifta kvinnor menade att kroppsuppfattningen och sjavkansian

paverkades av kanslan att regridera till barndomen (Walsh, Grunert, Tellford & Otterson,

1995; Salter, 1992).

Personerna kande sig generade dver hur kroppen sag ut, och de var radda for att andra skulle

se stomin (Deeny & Mc Crea, 1991). Det framkom i litteraturstudien att en del av personerna



kande det som att kroppen var ett frammande féremal, som tillhérde nagon annan (Kelly,
1992). En kvinna beskrev att hon kande sig betryckt och forléagen med stomin och sin nakna
kropp, nar maken sg pa henne (Huish, Kumar & Stones, 1998). En annan kvinna beréttade
att hon dltid kladde av sig fére maken kom in i sovrummet, sd att han inte skulle se
stomipasen (Deeny & Mc Crea, 1991). Ytterligare en kvinna beskrev att hon tidigare varit
radd for att do, men att hon nu var radd for att ingen karl ndgonsin skulle kunna & ska henne

igen. Hon kaénde sig som Frankenstain (Turnbull, 2001).

En kvinna beskrev hur hon kdnde det nar hon motte andra ménniskor den forsta tiden:

“...I'thought it was as if | had two heads. | thought it was a very obvious
thing.”” (Kelly: 1991, p. 120)

Aven relationen till partnern forandrades, eftersom kroppens utseende kunde vara en sparr i
den sexuellarelationen (Kelly, 1992). For mangatog det |ang tid att &teruppta den sexuella
relationen. Aven om personerna relativt snabbt kunde kanna sig bekvam i den férandrade
kroppsbilden, tog det mycket langre tid att se sig 5@v som sexuellt dtravard (Deeny & Mc
Crea, 1991; Walsh, et al., 1995). De som hade ett stabilt forhallande kande sig anda hoppfulla
och ville &eruppta sexuallivet (Kelly, 1992). En del personer beskrev att de kande sig mindre
sexuel It attraktiva och hammade i relation med det motsatta kdnet, speciellt nér de var unga
och mén (Salter, 1992). For de som inte hade fast séllskap, var sexualiteten ett Gverhdngande
problem. Dessa personer kande det svart att berétta om stomin, nar de traffade en ny partner
(Kelly, 1991; Kelly, 1992).

En kvinna beréttade om sin ddliga erfarenhet av detta:

*“...So | told him. And he says God what does that matter? He says, er, | mean,
he says to tell you the truth my Grandad’s gone through the same operation.
And | thought it was really genuine and everything. The next time he saw me,
he never spoke to me or anything, and that sorta put me off, y"know, telling
anybody, cos he seemed really genuine about it.”” (Kelly: 1992, p. 405)
Den sexuella funktionen paverkades for manga, antingen genom impotens eller genom

smartsamma samlag (Deeny & Mc Crea, 1991; Comb, 2003). Ett flertal av personerna kande
att sexuallivet blev sémre. Vissa personer slutade att ha sexuella aktiviteter. Det framkom att
den forsamrade sexuella formagan var smartsam for bada parter (Daniels, Beynon & Carr,
1999; Wade, 1990; Turnbull, 2001). En man uttryckte, att om han hade vetat att han inte
skulle kunna ha sex, skulle han aldrig ha gétt med pa att operera sig. Han ansag att det hade
forstért hansliv, och kande att han hellre skulle vara dod (Turnbull, 2001). Andra personer



kande att sexuellarelationer hade paverkats positivt av stomin, och levde ett rikt sexuellt liv.
En kvinna beskrev hur hon efter att ha blivit fri fran inkontinensen levde ett rikt sexuellt liv
med manga partners. Nar hon nu sag tillbaka pa den tiden, var det ett uttryck for att fa kanna
sig sexuellt attraktiv (Huish, et al., 1998; Martinsson, Johansson & Ek, 1991). | ett fatal fall
kénde personerna att konsidentiteten paverkades. En man beskrev att han kénde sig som en
kvinna nér stomin blddde (Deeny & Mc Crea, 1991).

“Maria felt the need to empty her bag of urine before lovemaking, and this
affected her husbands ability to maintain a focus on sexual thoughts and
feelings” (Huish, Kumar & Stones: 1998, p. 321).

En kvinna kénde sig som en man, vilket beskrives nedan:

“I just feel I am half-man...half-women...standing up in the toilet when you're
emptying the bag. It’s just not natural for a woman to do a thing like that.”
(Deeny & Mc Crea: 1991, p. 43)

Forutom den sexuella relationen paverkades andra relationer bade positivt och negativt.
Anhorigas stdd upplevdes som mycket viktigt for att man inte skulle ge upp (McVey, Madill
& Fielding, 2001; Nugent, Daniels, Stewart, Patankar & Johnsson, 1999; Salter, 1992;
Martinsson, et al., 1991; Kelly, 1991). En person beskrev att det viktigaste for henne var
hennes mans stéd. Nar hon gév inte orkade stiga upp ur sangen, var det maken som
uppmuntrade henne att stiga upp, tvéttasig, klapasig och gaut en stund (McVey et d.,
2001). Andra personer hade svart att diskutera stomin med néra anhdriga. Vissa personer
kunde berétta for anhoriga men ville inte att nagon person utom familjen skulle fa vetskap om
att de hade en stomi (Walsh, et a., 1995; Kelly, 1992).

Vidare ansdgs det av personerna vara betydel sefullt att |ara kanna manniskor med stomi.
Detta for att prata om och kunnarelateratill problem som kunde uppsta (McVey et al., 2001).

En person beskrev foljande:

“ 1 would have liked to know somebody (pause) that had a bag outside like this.
I”d have liked to say to him, you know, do you get you know. Oh no, | don't get
that. I'd have liked to talk to someone. It’s little problems, and then | could
have then related to him.” (McVey, Madill & Fieldning: 2001, p. 348).

Personerna beskrev hur andra méanniskor kunde reagera nér de beréttade om stomin eller nér
de fick se den. En man beréttade att manniskor han hade métt tittade ned mot stomin, nér de

halsade pa varandra pa gatan. En annan man beskrev hur hans arbetskamrat backade och



sprang ut genom dorren, nar han beréttade om stomin (Kelly, 1992). En kvinna beréttade att
hennes make kande sig cklad nar han kom i kontakt med stomipasen (Huish et al., 1998).
Andra personer beskrev att deras situation respekterades av kollegor och chefer och att
anhorigas reaktion pa operationen varit positiv (Martinsson et al., 1991). Vissa personer
menade att manniskor inte hade kunskap om stomier och att de ignorerade stomin istallet for
att fraga (Kelly, 1991; Salter, 1992). Aven vardpersonalen kunde reagera (Kelly, 1992).

En kvinna beskrev en sjukskoterskas reaktion:

*“...1 was actually stepping, just about to step into the bath when this other
young nurse, | think she was a second year nurse, was brought in to stay with
me while | had my bath. Now this young nurse had obviously never seen one of
these appliances before on anybody [inaudible]. Now she walked in the door,
and there was me standing, in all my glory, and she just went like that
[grimmaced and walked away] and y know, of coursc, | could see it.” (Kelly:
1992, p. 407

Stod och information frén vardpersonal spelade en viktig roll for personerna. En del personer
beskrev att de hade ett behov av att tala om stomin. De kande att de inte hade fatt mojlighet
att gora det, och att de inte heller fatt den information som de behévde (Deeny & Mc Crea,
1991).

En kvinna hade kunnat diskutera forlusten av gjalvfortroendet och sin 6nskan att kénna sig
kvinnlig igen, med skoterskan (Comb, 2003). Att haen brarelation till §ukskoterskan var
viktigt eftersom personerna ansag att det var hon som hjél pte dem med det de behdvde (
Kelly, 1992). En del personer beskrev att de inte hade en aning om vad det innebar att ha
stomi, men fick hjalp av skéterskan. Det var ofta §jukskéterskan som gav dem uppmuntran.
Det framkom i studien att en del personer hade fatt stod och réd av en kommunskéterska i
hemmet (Kelly, 1992; Deeny & Mc Crea, 1991; Benjamin, 2002; Wade, 1990). En del
personer menade att de inte hade fatt det stod de hade behovt (Deeny & McCrea, 1991).

En kvinna beskrev bristen pa stod:

”Well they [the nurses] were in and out giving you this and that but to be quite
honest they never bothered about me. | was crying onto the pillow the whole
night. 1 would have liked someone to sit and talk to me for a while.”” (Deeny &
McCrea: 1991, p. 43)

Att kanna depression eller frihet



| studier beskrev flera personer kénslor av oro, frustration och depression, speciellt direkt efter
stomioperationen (Kelly 1992; McVey et a., 2001; Nugent, et a., 1999; Wade, 1990). Ett
fétal personer menade att oron for cancern hade 6vergétt

till en oro for stomin (Comb, 2003). De kunde vara skréckslagna och k&nna avsmak foér
stomin, samt 6ver att kunna se gl va avforingsprocessen (Deeny & McCrea, 1991; Kdlly,
1992; Walsh, et al., 1995). Oron kunde dvergatill kandor av oréttvisa och avundsjuka, med
en undran dver varfor detta hade drabbat just dem och inte ndgra andra (Kelly, 1991; Kelly
1992). Personerna kunde vakna mitt i natten och tanka pa allt som hant, och beskrev att det
kandes som en mardrom (Kelly, 1991). Vissa av personernavar upprorda och trodde att om
cancern upptacktsi tid, skulle de inte behdvt en stomi (Walsh, et al., 1995). En del sokte
hjap, och fick psykologisk behandling for sitt avstandstagande fran att skta stomin (Walsh,
et al., 1995). Ett fatal personer var deprimerade ett helt & utan att fa professionell hjalp.
Nagrafaav personerna hade varit sa deprimerade att de gjort suicidforsok (Wade, 1990).

En man beskrev hur han kénde det:

“Why me? What did I do to deserve it? Like er, | was never a drinker, what

say, er one night a week if that, | don"t smoke, | don"t gamble y’know I"ve

never smoke in the house , 1've never really smoked cigarettes for 20 odd

years, and | was never a heavy smoker.” (Kelly: 1991, p. 119)
En del personer ville bli omhéndertagna och ge upp (McVey et al., 2001). De hade svart att
anpassa sig till att stomin var en permanent del av livet (Comb, 2003; Salter, 1992). Det var
viktigt att kunna skota stomin galvstandigt for att kunna acceptera, den trots att det var svart
att réra den och tvéttaden i borjan (Deeny & Mc Crea, 1991). Vissa personer hade stora
problem med att byta stomipasen och frégade sig 5jdva om de verkligen maste ga igenom
detta gang pa gang. De ville heller inte byta och slanga stomipasen nar de vistades pa andra
stéllen, darfor att detta kéndes obehagligt (Kelly, 1992; Walsh, et al., 1995). En del personer
ansdg att det var svart att byta bandage i bdrjan, men kande att det gick bra att hantera detta
léngre fram. N&r personerna hade samlat styrka borjade de leta ett sétt att hantera
bandagebytet (Kelly, 1991). Nagra personer kande att de blev skickligai sin egen omvéardnad
(Wade, 1990).

En kvinna beskrev problemet med att inte kunna skdta stomin:

Because of her difficulty managing her stoma bag she, unfortunately, had to
move into a residential home wich had a further impact on har loss of
autonomy; “I don’t know whether it’s my age or not you know, whether 1 just



want to be carried about. Giving in.” (McVey, Madill & Fieldning: 2001, p.
349)

Andra personer kande ingen forandring i livet pa grund av stomin (Daniels, ., 1999). Vissa
personer kande sig mer normala och fria, efter stomioperationen. Stomin blev till slut en del
av det dagligalivet, och livet kunde levas som tidigare (Benjamin, 2002; Craven & Etchells,
1998). En del personer ansdg att det var en symbol for frihet och normalitet, efter manga ars
andvandning av blgjor (Huish, et al., 1998). Vissa personer kande tacksamhet, de kénde att de
absolut inte kunde atergatill deliv de levt fore stomioperationen, eftersom det beskrevs som
ett helvete. Nagra av personerna menade att de formodligen hade dott i cancer, om deinte
hade fatt stomin (Kelly, 1992; Jenks, Morin & Tomaselli, 1997).

Sa lange cancern var borta sa accepteras stomipasen (Jenks et al., 1997). En person uttryckte
att han alltid hade varit en kampe och ansag att det inte var nagon idé att tycka synd om sig
gav. Andra personer tyckte att de hade fatt en andra chans pa grund av att cancern hade
upptackts satidigt (McVey et al., 2001). Nagra personer kande att de hade fétt andra varden i
livet, och en Okad forstaelse for andra manniskor, de kénde att stomin hade utvecklat livet
(Martinsson, et a., 1991; Comb, 2003).

En man beskrev sin tacksamhet 6ver stomin:

“...I'm thankful for basically. | couldn’t go back to what | was like before. It
was a hell of a life, it was terrible, but eh, I"ve no regrets whatsoever, as | say
I”d rather be normal, which I am, but I'd rather be the other way if everything
was alright, rather than what I"ve got, but, I've no regrets what | have got now
y know, I've got it, and that’s it. You must accept it, you must get on with life.
Its as simple as that.” (Kelly: 1992, p. 399)

Att begransa sitt liv och levamed risk for 1ackage

| studien framkom att manga personer drabbades av |ackage (Kelly, 1992) och luft i
stomipasen (Nugent, et al., Patankar & Johnson, 1999). L ackaget uppstod ofta pa grund av att
stomipasen lossnade eller sprack (Kelly, 1991; Wade, 1990). L &ckaget orsakade bl6ta klader
och en otrevlig lukt, detta beskrevs av personerna som mycket besvarande (Benjamin, 2002;
Kelly, 1991; Deeny & Mc Crea, 1991; Salter, 1992). Nar stomipasen lossnade, beskrev en
kvinna att hon och hennes man vait tvungna att |1dmna en fest de deltog i och &ka hem (Kelly,
1992). En del personer foérsokte stéandigt forhindra uppkomsten av 1ackage, men misslyckades
gang pa gang (Huish, et al., 1998; Kelly, 1992). Fleraav personerna berattade hur hemskt det



kandes nar stomipasen hade |ackt i séngen under natten (Huish, et al., 1998, Kelly, 1991;
Jenks et a., 1997).

En man beskrev hur han kdmpade med |ackaget:

“He sellotaped paper tissues over the stoma, topped by a covering of cling film.
The results were initially satis-factory, but after a while the tapes would come
unstuck and he would be left with bulges of debris under his shirt, together with a
spreading stain accompanied by unpleasant odours and occasional flatulence.”
(Huish, Kumar & Stones: 1998, p. 318)

Personerna undvek olika aktiviteter sdsom att sporta, ga ut och dansa eller att ga pa stan
(Kelly, 1991; Kelly; 1992). Gemensamt for personernavar att de kande osékerhet infor
att lackaget skulle ske infor publik. De kande storst fornedring nér lackaget skedde
utanfér hemmet (Deeny & Mc Crea, 1991; Kelly, 1991). Personerna beskrev éven att
de, for att skona andra manniskor fran lukt och ljud fran stomin, holl sig pa en bits
avstand fran andra manniskor (Huish, et al., 1998). En del av personerna vagade aldrig
tarisken att resa (Salter, 1992). Alla personer upplevde inte lackaget som ett stort
problem, négra kande det mer som en olagenhet, en del personer tog chansen att resa
trots risken for lackage (Craven & Etchells, 1998; Kelly, 1991). Vissaav personerna
kunde absol ut inte acceptera lackage och [ukt, de drevs darfor till isolering (Huish, et
al., 1998). Det framkom ocksa att en del av personerna hade problem med att acceptera
sig galva. | sociala sammanhang bekymrade personerna sig éver lukt och ljud som
kunde komma frén stomin och dven stomins storlek var ett problem (Walsh, et al.,
1995).

Nedan beskrivs hur en person hanterade lackaget:

“He learnt to keep as far away from people as he could, in order to protect others
from the perceived smell and noises, and he had taken to wearing black since
leaving school to cover up the visible stains. “ (Huish, Kumar & Stones: 1998,
p.318)

Nedan beskrivs begrénsning i relation till ett |&ckage:



““She loved dancing but since the operation it had become more difficult as she
constantly worries about the bag and fears having an accident in public.” (Deeny
& Mc Crea, 1999:s. 43)

Personerna kénde sig begrénsade och tyckte att de inte kunde géra vad de ville (Martinsson, et
al., 1991), eller anvanda vilka klader som helst (Jenks, et al., 1997). N&r stomipasen lossnade
var det nodvandigt att ha med sig extra klader, for att undvika att behtva lana klader (Kelly,
1992). Personerna valde att anvanda svarta kldder som kunde délja flackar av lackage (Huish
et al, 1998). Hjalpmedel i form stomipasar av béttre material och med kolfilter, forandrade
livet dramatiskt for en del personer (Huish et al, 1998). De kunde sldppa tanken palukt och
l&ckage och deltai sociala aktiviteter (Huish et al, 1998).

En kvinna beskrev sina funderingar:

“ The first couple of days | was home | felt sort of y’know, | thought, well this is
going to be me, am I going to be able to do things again? Am I gonna be able to get
nice clothes om and dress upp? And am | gonna really want to go out and do my
shopping? ” (Kelly: 1991, p. 120)

For en del personer var det svart att arbetai vissa kroppspositioner (Martinsson, et al., 1991).
Vissa personer menade att stomin totalt férandrat deras arbete (Nugent, et al., 1999). Vilket
innebar att de tvingas byta jobb, arbetsuppgifter eller arbetstider (Martinsson, et al., 1991). Ett
antal personer beskrev att de varit tvungna att sluta arbeta pa grund av att typen av arbete
kunde skada stomin. Pa arbetsplatsen kunde det dven vara brist pa acceptabla sanitara
maojligheter (Martinsson, et al., 1991).

Att drabbas av komplikationer och tvingastill &ndrade matvanor

Flera personer med stomi drabbades av olika komplikationer. De beskrev att
komplikationerna uppstod i form av brack, fistlar, sr och hudproblem kring stomippningen
(Kelly, 1992; Walsh, et a., 1995; Martinsson, et al.; Benjamin, 2002). Vissa personer beskrev
att de hade haft sar som aldrig helade. De kande sig tvungna att 8kain ett flertal ganger till
sukhuset och sjukvardspersonalen provade olika behandlingar, men séret blev aldrig bra
(Kelly, 1991). Att drabbas av komplikationer i form av hudproblem kunde fatill foljd, att en
del av personerna blev sukskrivna en léngretid, vilket kdndes fruktansvart (Kelly, 1992).



Ett fatal av personernafick genomga reoperation pa grund av att stomin nekrotiserade (Walsh
et a., 1995). Det framkom ocksa att en del personer blodde fran stomin (Wade, 1990). En
person som hade fétt stomi pa grund av cancer, trodde att han skulle d6 nér stomin gick i
nekros eftersom han trodde att cancern hade kommit tillbaka (Walsh, et al., 1995).

““...a wee bit of my skin starting to break down. It gradually got worse. it got so
bad that things wouldn’t stick. So | had to come off my work again and I was just
back, and | felt terrible about that. | was off work for another six months
because the skin would not clear up and I felt as if my whole world was just
crashing about me.” (Kelly: 1992 s. 403).

Vidare beskrev personerna att de kunde drabbas av diarré och uttorkning samt forstoppning,
till exempel nér de inte hade féljt rad gallande matintag (Kelly, 1991; Walsh, et al., 1995;
Wade, 1990). | studier framkom ocksa att magknip och stopp i stomin kunde drabba
personerna, speciellt om de &tit nagot olampligt som tarmen inte kunde smélta (Kelly, 1991;
Kelly, 1992; Martinsson, et al., 1991). Personerna beskrev att de var tvungna att andra sina
matvanor och &dta en speciell diet for att undvika problem med forstoppning eller diarré.
Personerna menade att apelsiner med karnor, tomater och &pplen med skal, var sddant som var
olampligt att ta (Kelly, 1991; Kelly,1992; Martinsson, et al., 1991; McVey et a., 2001). En
del personer beréttade att de ibland &t det de ville ha, dven om de fick lidafor det efterat
(Kelly, 1991).

En person beskrev:

“The only problem you get, is your em, if you eat certen food, peanuts, you don’t
digest it properly, y get a little bit of discomfort not much, ah, but I"ll tell you
what I do have, or | have had, if I"ve eaten something that hasn’t been digested
properly, skins, or say cabbage that hasn’t been cooked properly, it builds up in
the bowels, it forms a sort of a blockage, and that when you get gip with it. Oh
excruciating pain. | hadn’t any pain like this.” (Kelly: 1992 s. 402).

En kvinna forklarade:

“| can eat most things, but meat, | watch for that, because as | was saying about
the blockage, that was before | knew, and | had veal. And it tended to be geristly.
And, oh dear, | hadn’t realized. It dawned on me afterwards. This had what had
done it. It started to swell up. And it wasn't making, oh dear, eventually it just
woof, it just sorta. Something unblocked it and the whole thing came away. But it



must have been the veal, the gristle in the veal, and so I"ve watched out for
things liked that ever since.” (Kelly: 1992 s. 403).

Diskussion

Syftet med litteraturstudien var att beskriva méanniskors upplevelse av att leva med stomi.
Genom analysen framkom fyra kategorier; att fa en férandrad kroppshild och relation till
andra manniskor, att kénna depression eller frihet, att begrénsa sitt liv och leva med risk for

lackage, att drabbas av komplikationer och tvingas till &ndrade matvanor.

| litteraturstudien framkom att stomi operationen forandrade kroppsbilden, vilket ledde till att
personernainte kande igen sin egen kropp och var generade dver att visa den for andra.
Manga personer upplevde kroppsforandringen sa stor att de trodde att de inte langre skulle bli
accepterade i relationer med manniskor. | relationer med motsatta konet k&nde de sig inte
attraktiva. Mandersson (1999) menar att ett kirurgiskt ingrepp som utseendeméassigt forandrar
men botar kroppen, upplevs som ett misslyckande och kénns som sjukdomar som inte kan
kontrolleras. Problem med kropps- och sjadvbilden uppstar vid kirurgiska operationer som
forandrar kroppen. Mandersson fann dven i sin studie, att kvinnor som hade opererat bort
brostet pa grund av brostcancer kande sig chockade varje gang de sag sig alv utan klader
och villeinte visasig nakna for sin partner. For sin egen gavbild och for hur de trodde att
andra s&g pa dem, tog de chansen att kénna sig normala genom att opererain en brostprotes.
Det framkom att det kéndes svarare att forlora synliga kroppsdel ar, en kvinna menade att det
kandes svarare forlora brostet &n livmodern eftersom hon kénde sig mindre attraktiv.
Gustavsson, Persson, och Amilon (2000) fanni sin studie gallande handskador liknande
upplevelser. En man beskrev hur han tog ett steg tillbaka vid asynen av handen.

Det framkom i litteraturstudien att sexuellarelationer och att den sexuella funktionen
paverkades, till exempel genom smartsamma samlag eller impotens.. Detta kan jamforas med
vad Mandersson (1999) fann i sin studie. En kvinna beskrev att hon var rédd for att ha samlag
efter de hade opererat bort livmodertappen. Hon frégade sin I&kare om hon fortfarande skulle
kunna fungera sexuellt efter detta. Hon fick till svar att hon hade 1angre vaginalkanal nu an
tidigare och utifran det fick hon sjalv rékna ut hur det skulle ga. Under en lang tid var hon
skrackslagen, men nar hon till slut hade en sexuell relation upplevde hon att det fungerade

men inte som forut.



Fleming och Kleinbart (2001) patalade att en sa stor del som femtio procent av de kvinnor
som har behandlats for bréstcancer upplevde en sexuellt nedsatt funktion eller hade sexuella
problem. Orsaker till detta kunde vara sméartsamma samlag, att inte kénna atra, eller att
kvinnorna var rédda for att bli avvisade av sin partner. Kvinnorna upplevde éngslan for att
ateruppta sexuallivet. Vidare fann Fleming och Kleinbart att sexuallivet fungerade samre hos
de kvinnor som fatt en ny partner och hade en férandrad kroppsbild efter bréstcancer

diagnosen.

| studien av Kent (2000) beskrev en kvinna att hon helatiden tankte pa om hennes man
fortfarande tyckte att hon var attraktiv, trots hudsjukdomen. En annan kvinna med samma
hudsjukdom beskrev att hon undvek en sexuell relation med en man som hon kant i fleraar
for att hon var radd att han skulle bli besviken nér han sig hennes kropp. Att berétta om
stomin for nya partners upplevdes svart var nagot som framstod i litteraturstudien. Liknande
upplevelser fann Kent (2000). En kvinna beskrev att hon upplevde det mycket stressfullt att
hon varit tvungen att forklara vad som var fel med henne fér den nya partnern. Hon var radd

for att bli avvisad pagrund av hudsjukdomen

| litteraturstudien framkom &ven att en del personer upplevde att konsidentiteten &ndrades,
man kande sig som kvinnor nér stomin blédde och kvinnor upplevde sig ibland som mén, nér

de stod upp patoaletten och témde stomipasen.

Manderson (1999) fann i sin studie att kvinnor kdnde sig mindre kvinnliga nér de opererat
bort ett brost, vilket paverkade deras konsidentitet. Speciellt om andra personer eller de galva
s&g sig som mindre sexuel It attraktiva. Aven man ansdg att deras konsidentitet paverkades,
men mannen i den studien ansdg att deras maskulina sida paverkades mer genom vilka
aktiviteter de kunde gora och vilken karriar de kunde f&. Dock fick en del av dem sexuella
problem efter amputationen. En man beskrev att han blivit impotent efter operationen pa
grund av han inte kunde kontrollera smértan. Trots detta ansag han det vara mer maskulint att
famojlighet att kunna arbeta &n att vara potent. Han ansag att han kunde vara sexuellt aktiv

trots sin impotens.

| litteraturstudien framkom det att det inte bara var relationen till partnern som férandrades

utan &ven relationen till andra forandrades bade positivt och negativt. Det framkom att stod



fran bade familj, vanner och vardpersonal var mycket viktigt, och att personerna hade ett
behov av information. Detta stammer 6verens med vad McSweeney och Coon (2004) tar upp i
sin artikel. Personer som hade haft hjartinfarkt beskrev hur viktigt det var att fa ett bra stod av
vardpersonalen och att deras hjapsamhet gjort att de klarat sig. De beskrev &ven
familjemedlemmarnas stdd. En kvinna tyckte att de flesta forsokte uppmuntra henne och att
detill exempel ordnade med annan mat eftersom hon inte kunde &a det som de bjod pa. Detta
stammer dven med vad Stull, Starling, Haas och Y oung (1999) papekar i sin studie, dar
beskrivs att patienter och deras familjer behover information om sin hjartsjukdom. Aven
information om behandlingar, att kunna aterskapa en ny identitet, vilka kanslor som normalt
uppstar och forandringar i familjelivet. De ska ocksa lara sig upptéacka forandringar i Sitt
tillstand.

Andra personer i artikeln av McSweeney och Coon, upplevde att det inte fatt tillrackligt med
stod och uppmuntran fran vardpersonalen. En kvinna beréttade att hon f6ljt en diet och nar
hon kom till doktorn talade han med en elak ton, och hanade henne for det hon inte klarat
istallet for att uppmuntra. Hon gav upp och ténkte; & helvete med dietlistan, jag dter vad jag
vill. Personerna kande ocksa brist pa stod fran familjer och vanner nar de skulle slutaréka
eller borjamotionera. Vannerna kunde till exempel inte acceptera att de var tvungna att ga ut
och roka. Tvadeltagarei en studie gjord av Dewar (2001) ansag att 5jukskdterskorna bade
kunde vara okénsliga och sakna kunskap. En av dem beskrev hur hon horde en gukskéterska
saga: Jag tror inte pd, att hon inte kan ga.

Litteraturstudien visade ocksa att det var viktigt att |éra kdnna och tala med manniskor som
hade liknande problem. Detta var nagot som &ven Dewar (2001) fanni sin studie, dar det
framkom att personernagick med i stédgrupper. Dér kunde de dela problemen med
likasinnade och bli béttre forstadda. Detta kandes som ett stod. Andra personer pratade med
personer de trodde kunde forsta, till exempel grannar. Att prata med andra an néra anhdriga
var en strategi som hjapte.

Hur andra personer reagerade pa stomin kunde vara bade positivt och negativt framkom i
litteraturstudien. En reaktion var att de drog sig undan den stomiopererade. Dettafann aven
Kent (2000), dar beskrev en kvinna hur kassorskan ryckte tillbaka handen nar hon skulle ta



emot pengar av kvinnan. Kasstrskan ville inte vidréra kvinnans hand nar hon sag flackarna pa
handen, vilka astadkommits av hudsjukdomen. Dewar (2001) fann i sin studie att deltagarna
upplevde att det var svart att behdlla vanner nér de led av svéra sjukdomar eller handikapp. En
man beréttade hur en arbetskamrat inte klarade av att komma och hélsa pd honom. Mannen
svarade d& Du behdver inte komma och titta pa mig, for jag & en omklig syn, men han ténkte

hur tror du jag kénner det.

| en av kategoriernai litteraturstudien visade det sig att personerna hade olika kanslor
gentemot stomin. Att kénna oro, skréck och avsmak for stomin var vanliga kanslor, éaven att
kanna avundsjuka gentemot friska personer. Manga personer var djupt deprimerade och hade
svart att larasig levamed stomin och att skéta den. Dessa kanslor fanns hos de flesta speciel It
direkt efter operationen. Det framkom att dessa kanslor kunde hittas hos personer med colo-
ileo- och urostomi. Miklaucich (1998) beskriver i sin studie géllande kvinnor med karlkramp
att kvinnorna upplevde oro och osakerhet infor vad som skulle handai framtiden, detta ansdgs
vara ett steg i anpassningsprocessen. Detta fann ocksa Erixon, Jerlock och Dahlberg (1997) i
sin studie dér en kvinna beskrev sin r&dsla och oro som ett kaos. Hon visste inte hur hon
skulle hantera situationen. Kroppen fungerade inte som tidigare, den sande nya frammande
signaler. Aven personer som drabbats av handskador upplevde en oro infor framtiden, de var
rédda att de inte skulle kunna deltai aktiviteter som de tidigare brukat gora (Gustavsson, et
al., 2000). Att kanna depression vid sjukdom och efter skada av en kroppsdel &r inte ovanligt.
Murray och Fox, (2002) papekar att den forandrade kroppsbilden vid amputationer orsakar
depression. Dantz, et al., (2003) menar att personer med kroniska sjukdomar har dubbelt s3
hog riska att drabbas av depression &n de som inte & sjuka. Det & viktigt att upptacka

depressionen sa att den kan behandlas.

Manderson (1999) fann i sin studie, att personer med cancer bade i underlivet och i brostet
upplevde depression, och hade svart att hantera det som hande med deras kropp. En person
vaknade med panik och kande det som att hon inte skulle orka med en dag till. Hon ansdg det
viktigt att komma 6ver sin kénsla av skréck infor hur hon skulle se ut efter operationen. | en
studie av Kent (2000) beskrev en kvinna att hon kant sig mycket deprimerad nér hon upptackt
att hennes hudsjukdom hade spridit sig, eftersom det inte fanns ndgot bot. K oenigsberg,
Bartlett, och Cramer (2004) menar att manga studier pekar pa att psykosociala faktorer utgor



en stor roll hos diabetiker. Femton till tjugo procent kdnner depression, denna depression kan
sammankopplas med 1&g foljsamhet nar det géller den egna omvardnaden géllande diabetes.
Studier har visat att behandling med antidepressiva eller beteende terapi férbéattrade
depressionen och blodsockerkontrollen (Koenigsberg, Bartlett, & Cramer, 2004).

For att kunna leva ett oberoende liv och anpassa sig till stomin var det viktigt att gévstandigt
kunna skéta stomin, detta framkom i litteraturstudien. Gustafsson et a. (2000) fanni sin
studie att det var viktigt fér de som hade drabbats av traumatiska handskador att kunna klara
sig galv. En man beskrev att han kant sig frustrerad nér alla hjé pte honom, men han hade
varit tvungen att halla god min. Det storsta problemet for honom var att en del personer ville
hja pa honom med maten. Detta gjorde honom irriterad. Resultatet i den studien visade ocksa
att personerna paverkades kanslomassigt av att inte kunnaklarasig galvai de dagliga
aktiviteterna. De kénde sig ledsna och arga. Dewar (2001) beskriver att en person i hennes
studie ansdg att hon inte kunde leva sitt liv med en kansla av att alltid vara tacksam for att
andra hja pte henne. En annan deltagare beskrev att det var svart att varairriterad och arg pa

sin man eftersom han alltid hjalpte henne.

Det framkom aven i litteraturstudien att en del personer upplevde en létnad och en
frihetskansla nér de fick stomin. Manga av dem som tidigare haft massiva diarréer pa grund
av tarmsjukdomar, tyckte att livet blivit mycket |&tare efter stomioperationen. De som fatt en
stomi pa grund av urininkontinens kande ocksa storre frihet. Personer som tidigare haft cancer
kande en lattnad att cancern var borta och var glada for att de fétt en ny chans att fortsatta sitt
liv. Stull et al. (1999) fann i sin studie att for att ga vidare med livet beskrev manga
hjartpatienter att det var viktigt att levalivet sa nara det liv de tidigare hade levt. En person
beskrev att han inte kunde |&ta hjartproblemen hindra honom att gora det han ville. Han
oroade sig inte eftersom han &nda inte kunde paverka sin situation. En annan person beskrev
hur hon tog kontrollen 6ver sitt liv och bestamde sig for att ga ut och g och gora andra
aktiviteter &ven om hon madde ddligt. | Mandersons (1999) studie framkom det att en del
personer upplevde sig ha haft tur trots att de blivit amputerade.

En man med cancer i benet ansag att han dels hade kunnat deltai beslutet om amputationen
samt kunnat forbereda sig for den. Amputationen hade inte paverkat honom och han kande sig

lyckosam och tyckte det var skont att cancern var borta. (Mandersons, 1999).



| litteraturstudien framkom det att personerna manga ganger drabbades av léckage. Fran
stomin kunde aven obehagliga lukter och ljud komma. Vilket upplevdes generande och ofta
ledde till att de begransade sig i sina sociala aktiviteter. Detta var nagot som var tydligt nar
det gallde personer med ileo- och colostomi, déremot visade inte analysen att det aven géllde
personer med urostomi. Enligt Black (2000, s. 180) drabbas &ven personer med urostomi av
lackage. |1laluktande urin kan ocksa uppstd, framst pa grund av urinvégsinfektion, men aven
vid intag av sparris. | en studie gjord av Palmer, Fogarty, Somerfield och Powel (2003) fann
de att man med stressinkontinens hade liknande problem gallande lukt och l&ckage. En man
beskrev att en busschauffor sparkat ut honom fran bussen nar medpassagerare klagat pa att

han luktade urin.

Att kunna kontrollera blas och tarmfunktionen & ndgot manniskan l&r sig redan i barndomen.
Né&r en vuxen person tappar den kontrollen ké&nner de sig generade och upplever skam. Detta
kan ledatill minskat 5évfortroende och isolering. Personer med inkontinens kan inte
kontrollera eliminationen, och & darfor ofta radda att drabbas av 14ckage pa offentliga platser,

dér andra méanniskor kan upptécka detta (Bernier, 2002).

Det framkom aven att personer med stomi kande sig begrénsade och inte kunde utféra de
aktiviteter de var intresserade av, till exempel sporta, ga ut och dansa eller resa, pa grund av
risken for lackage. Palmer et al. (2003) fann att mannen med inkontinens undvek aktiviteter
sasom att spela golf, tennis eller dansa. De ansdg &ven att langa bil och tagresor samt langa
shopping rundor var aktiviteter dér risken var stor att drabbas av lackage.

| litteraturstudien framkom att en del personer varit tvungna att sluta arbeta, eller byta
arbetsuppgifter pagrund av stomin. | en studie gjord av Stull, et al., (1999) beskrev en person
att han varit tvungen att sluta arbeta pa grund av hjartproblem. Det kéndes som en
begransning, eftersom han varit en aktiv person och hade svart att anpassa sig till en helt ny
livsstil. Vidare framkom att en annan person varit tvungen att féréndra sina arbetsuppgifter,
han kunde inte langre resa i sitt arbete. Han hade &ven varit tvungen att sluta med vissa
aktiviteter, bland annat golf. Enligt Erixon, et a., (1997) var det svart att befinnasigi en
produktiv dlder, och anda varatvungen att |amna sitt arbete. De kande att de ville goraen
insats, men klarade inte av det pa grund av trétthet och kérlkrampssmarta. Andra personer
ville inte gukpensionera sig, de ville arbeta eller studera, men arbetsférmedlingen menade att
de inte kunde f& ndgot jobb om de kom andfaddattill arbetsplatsen.



| litteraturstudien framkom &ven att personerna kénde ett begransat kladval. De valde klader
som kunde ddlja stomin och flackar av |ackage. Manga av personerna hade alltid med sig
ombyte av klader, ifall ett |ackage skulle uppsta. Detta var ndgot som Palmer et al(2003) dven
fann i sin forskningsstudie. Mannen beskrev hur de kande sig tvingade att alltid anvanda
svarta byxor, for att detta kunde dolja véta flackar. Andrafargade klader hangde kvar i
garderoben utan att anvandas. Mannen bar alltid med sig ombytesklader om lackage skulle
uppsta, vilket upplevdes som ett praktiskt problem. Haslam (2004) papekar att livskvalitén
paverkas negativt hos kvinnor med stressinkontinens. En del kvinnor i studien, hade sma
problem med inkontinens. For andra paverkade inkontinensproblemet arbets- och familjelivet.
Vissa kvinnor undvek allmannatransportmedel och ibland dven att |amna hemmet pa grund

av risken for urinlackage. Detta ledde till en minskad livskvalité.

Taylor (2001) menar att om lukt uppstar, orsakas den troligen av lackage fran stomipasen,
eftersom moderna stomipasar & gjorda av en luktsaker plast. En daligt passande stomipase
samt att inte kunna rengora tombara pasar vid 6ppningen ordentligt kunde ocksa orsaka lukt.
Black (2000, s. 77) papekar att stomins placering pa buken, kan gora det svart att hantera den.
Detta pa grund av att personen inte ser stomin vid pasbytena, eller for att placeringen kan
orsaka lackage, om den inte sitter sd att bandaget kan ligga tétt mot buken. Taylor (2001)
menade att en daligt placerad stomi, kunde orsaka |ackage for att stomipasen inte kan sittas
fast pa ett sakert satt. Stomin bor inte sittapa eller vid &rr, 6ver benutskott eller pa hudveck.

L ackage kan ocksa orsakas av att stomin sitter daligt pagrund av huduppluckring (Black,
2000, s. 134).

Personer som lever med stomi kunde drabbas av olika komplikationer. Dessa kunde utgéras
av bréck, fistlar, hudproblem, tarmnekros, diarré, blodning, stopp i tarmen samt f6rstoppning.
En del av personerna hade sa svara komplikationer att det paverkade livet i sahdg grad, att de
varit tvungna att fa vard pa behandlingshem. | vissafall kunde nekroser orsaka en fruktan for
att do.

| litteraturstudien framkom det att komplikationerna kunde drabba personer med colo- och
ileostomi. Daremot framkom det inte, att detta géllde personer med urostomi. Enligt Adams,
Dufton, Lamb och Taylor (2003) kan stenoser, retraktion, prolaps, blédningar, och
hudproblem uppsta vid alatyper av stomier. Forstoppning & nagot som endast drabbar



personer med colostomi. Brack och diarré uppstar bara hos de med ileo- och colostomi. Black
(2000, s. 73) menar att urininfektioner samt njurbécken inflammationer kan uppsta hos
personer med urostomi. Det ar darfor viktigt att inta minst tre liter vétska per dygn, samt 200
ml tranbérsjuice som hjalper till att halla urinen fri fran bakterier. Christopherson (2003)
menar att &ven livskvalitén hos personer med diabetes, paverkades negativt av
komplikationer. Den som drabbades av komplikationer fick betala ett hogt personligt pris.
Taylor (2001) papekar att nekros ofta & en tidig postoperativ komplikation och kréaver
normalt en kirurgisk operation. Personer som drabbats av nekros behover stod eftersom
nekrosen paverkar deras psykologiska valbefinnande

Hudproblem och svérlakta sér var en komplikation som personernai litteraturstudien beskrev.
Detta upplevde personerna som hemskt. Enligt Taylor (2001) drabbas en tredjedel av personer
med colostomi av hudproblem, medan tva tredjedelar av personer med ileostomi och urostomi
drabbas. Black (2000, s. 134-135) menar att hudproblem kan orsakas av allergi mot
pasmaterialen, for frekventa pasbyten, samt av kontakten mellan hud, avforing och urin.
Huden foérandras med aldern, men ocksa vid stress och sjukdom. | litteraturstudien framkom
att det var fruktansvart att fa sar som aldrig helade, och bli sjukskriven for detta. Hjelm,
Nyberg, och Apelgvist (2002) fann i sin studie att negativa kénslor och tankar var vanligt
bland personer som hade fotsar pagrund av diabetes. De hade problem med att anpassa sig till
att leva sitt liv med sar. En kvinna beskrev att nar hon sag fotsaret blev hon arg och kande sig
sjuk. Hon téankte att det skulle borja med ett litet sar och slutamed en hel t4, pagrund av att
det aldrig skulle hela. Manga personer ansag att de hade en samre livskvalité. En del uttryckte
att de ans3g sig leva ett halvt liv, eftersom de inte langre kunde utfora de aktiviteter som de
tidigare &gnat sig &. En man beréttade att han aldrig kunde bada i sj6n. Manga personer var
beroende av att fa hjalp av andramed sin fot- och sarvard. En del fick hjalp av anhoriga,
andrafick hjélp av distriktskoterska eller hemtjanst. | en studie av Popoola (2003) beskrev en
man att han haft sitt s&r en salang tid att han funderade pa att ge det ett namn. Popoola
papekade att det var viktigt att ha en helhetssyn vid varden av manniskor med kroniska sar.
Fysiska, sociala, andliga och kulturella faktorer maste tas hansyn till.

| litteraturstudien framkom att personer ileo och colostomi var tvungna att andra sina
matvanor for att undvika komplikationer. Black (2000, s. 180) papekar att den enda
forandring personer med urostomi behOver gora ér att dricka mycket vétska. De bor dven
informeras om att rodbetor gor urinen rod och att sparris ger en illaluktande urin. Det & ocksa



viktigt att komma ihag att personer med urostomi kan ha fatt strdlbehandling for cancer. |
dessafall kan diarré uppsta och forandrad kost bli nddvandig. Enligt Koenigsberg, et al.,
(2004) far aven personer med diabetes dndra sina matvanor for att undvika senkomplikationer
till sin sukdom. De menar att vid patvingade livsstilsforandringar &r det nodvandigt att gora
individuella vardplaner for att resultatet ska bli gott. Aven personer med hjartinfarkt &
tvingade att &ndra matvanor enligt McSweeney och Coon (2004). Forfattarnatill den artikeln
beskrev att en del personer kande sig arga och tyckte synd om sig §éva, for att de inte kunde
&a den mat detidigare &tit. De ansag att den fettfria maten var &cklig, och langtade efter
choklad, glass och paj. Personerna ansdg att det var svart att motiverasig galv till forandrade

matvanor.

Fordelen med denna litteraturstudie &r att den visar manniskors upplevelse av att leva med
stomi. Den ger dkad kunskap om de kanslor och upplevel ser som personer som blivit
stomiopererade kan ha och detta kan ledatill att vardpersonal kan fa en béttre forstael se for
detta. Den Okar ocksa medvetenheten om att ménniskor reagerar olika pa att fa en stomi dven
om manga upplevelser & gemensamma for personerna med de olika stomierna, ileostomi,
colostomi, och urostomi. Aven tillstandet fore stomioperationen verkar ha haft betydel se for

hur manniskor upplever stomin.

Van Manen (1998) menar att &ven om kroppen &r fri fran sjukdom, kan kanslan finnas kvar av
att ndgonting &r fel. Vad har det for betydelse att ha en frisk kropp, nér det & svart att leva
med en kropp som har forandrats. Denna studie pekar ocksa pa att varje ménniska med stomi,
behover en individuell omvéardnad, dar en del personer behéver mer stod och information &n
andra. Information om komplikationer, diet samt den férandrade sexualiteten &r viktig. Aven
att formedla kontakt med andra personer som har en stomi &r viktigt. Black (2000, s. 132,
161) menar att det &r viktigt att forbereda patienten psykol ogiskt fére stomi opertionen. Samt
att stomin placeras parétt stélle for att stomipasen skall sitta bra. R&d om hudvéard och stomi
skotsel bor ges. Personerna behdver ocksa psykologiskt stod postoperativt samt efter
utskrivningen en fortldpande omvardnad och stod. For att kunna anpassa sig till sin
forandrade kroppsbild gar personen med stomi igenom en sorgeprocess

Nér gukskoterskan har kunskap om hur det ar att ha en stomi, kan hon stka vetenskapligt
baserad kunskap, for att kunna ge en béttre omvardnad, som motsvarar de behov som en
person med stomi kan ha.



Trunell (1996) anser att meditation kan vara bra for personer med stomi, som upplever stress,
pagrund av den forandrade kroppsbilden. Meditation ar bra nar personerna har psykologiskt

svart att anpassa sig, till en forandrad sjavbild. Det kan hjélpa dessa personer att anpassa sig

béttre, speciellt om de upplever psykologiska problem.

Svagheten med denna litteraturstudie &r att trots att det &r forskat mycket kring stomier, fanns
det endast fa kvalitativaintervju studier, &ven om det fanns manga fallstudier. De kvalitativa
intervjustudier som fanns, var i mangafall ddre én elva ar. Detta kan ha paverkat resultatet
angéende att leva med lackage, pa grund av att forskningen géllande stomi material borde ha
utvecklats. Vidare fann vi endast tva kvalitativa studier som berérde manniskor med allatre
typer av stomi, varav den enavar en fallstudie och den andra var en kombinerad
kvalitativ/kvantitativ studie. Detta ger en indikation pa att det behovs fler kvalitativa
forskningsintervjuer dar manniskor med allatre stomityper finns representerade.

| litteraturstudien beskrevs personers upplevelse av att levamed ileostomi i elva studier av
sexton. Motsvarande siffrafor personer med colostomi var nio och for personer med urostomi
hittades upplevelser i fem studier av sexton. Det |&ga antalet artiklar med personer som hade
urostomi, kan ha paverkat resultatet. Vi, forfattarnatill denna studie, drar slutsatsen att det
finns farre personer som lever med en urostomi, an det finns personer som lever med colo-
eller ileostomi. Detta & dock inte sakerstéllt, utan bara ett antagande. Trots detta sa finns alla
olika upplevelser med. Vidare har vi, forfattarnatill denna studie tagit upp ryggmargsbrack
som en orsak till stomi i bakgrunden. Nagon vetenskaplig studie angdende detta har vi inte
hittat. Dock finns en artikel som beskriver ryggmargsskadade med stomi, orsaken till
ryggmargskadan framkommer inte. Dessutom finns det flera artiklar som beskriver personer
med stomi, utan att relateratill den medicinska orsaken for detta. | en artikel framkom aven

inkontinens som orsak till stomi.
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